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FORORD

PALLIATIV BEHANDLING

E-avis nr. 16 handler om palliativ behandling til personer med parkinson og deres
pargrende. Palliativ behandling er lindrende behandling til alle personer med livstru-
ende sygdom, ogsd parkinsonpatienter. Det er et svaert emne at tage op, og mange
fgler sig desvaerre svigtet af sundhedsprofessionelle og kommune i forhold til lin-
drende behandling.

Vear ikke tilbageholdende med at bede sundhedsprofessionelle og kommune om
samtale om palliativ behandling, gerne fgr symptomerne er blevet for belastende.
Hvis man indleder samtalen om palliativ behandling i god tid, er der stgrre chance
for, at den sidste tid bliver, som man gnsker.

Se ”Kort guide til palliativ behandling for parkinsonpatienter og pargrende” sidst i
denne E-avis.

Har du ikke overskud til at Iese hele E-avisen, anbefales du at hgre online foredrag
om palliation ved Michael Skytte, Holb&ek kommune, link:
parkinson.dk/medier/palliation-og-parkinson/

God lzselyst!

Med venlig hilsen

Karen @stergaard, neurolog dr.med., forskningsformidler
kao@parkinson.dk

Marlene Grgnnegaard Them, teamleder
mgt@parkinson.dk
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HVAD ER PALLIATIV BEHANDLING?

Palliativ behandling er lindrende be-
handling til patienter med livstruende
sygdom, der har det formal at fremme
livskvaliteten. Palliativ behandling
kan tilbydes pa et hospital/ambula-
torium, pa et hospice eller i hjemmet.

WHO’s (World Health Organization)
definition af den palliative behand-
ling erflg.

Palliativ behandling forebygger og
lindrer lidelse gennem tidlig diagno-
sticering og umiddelbar vurdering og
behandling af smerter og andre pro-
blemer af fysisk, psykisk, psykosocial
og eksistentiel/ dndelig art.

NYT OM PARKINSONFORSKNING
Palliativ behandling af Parkinsons sygdom

Patienter, pargrende og sundhedspersonale forbinder ofte palliativ be-
handling med den sundhedsfaglige indsats i den sidste tid for uhelbre-
delige kraeftpatienter. Palliativ behandling er dog ikke forbeholdt kraeft-
patienter, men tilbydes alle patienter med livstruende sygdomme. Det
gaelder ogsa patienter med neurologiske lidelser som Parkinsons sygdom,
der er karakteriseret ved en tiltagende svarhedsgrad af motoriske og
ikke-motoriske symptomer. | en videnskabelig artikel fra 2012 pdpeges,
at symptombyrden kan sidestilles med symptombyrden hos patienter
med svaer kraftsygdom (1).

Sundhedsstyrelsens anbefalinger for den palliative indsats malrettet
planleggere og ledere i regioner, kommuner og almen praksis samt sund-
hedspersonale kan leses her:

www.sst.dk/da/udgivelser/2017/anbefalinger-for-den-palliative-indsats

Se Sundhedsstyrelsens anbefaling af det palliative forlgb nedenfor. Is®r
det sidste punkt navntiboxen er vasentligt for patienter og pargrende:
alle med livstruende sygdom tilbydes systematiske samtaleforlgb om
fremtidig behandling og pleje. Disse samtaler, kaldet Advance Care Plan-
ning forkortet ACP, er uddybet nedenfor.

SUNDHEDSSTYRELSENS ANBEFALING AF DET PALLIATIVE FORLOB
MALRETTET SUNDHEDSPERSONALE:

Alle med livstruende sygdom uanset diagnose
og alder tilbydes en palliativ indsats med ud-
gangspunktiden enkeltes behov

Det palliative forlgb tilrettelegges og foregar
individuelt og i samarbejde med patient og
pargrende ud fra en faglig helhedstankning
og med stgrst mulig kontinuitet af tilknyttede
fagpersoner

Identifikation og vurdering af patientens behov
for palliative indsatser tager udgangspunkt i
en helhedstenkning og den enkelte patients
forudsatninger; sker tidligst muligt - gerne pa

diagnosetidspunktet og systematisk ved brug
af ens og validerede redskaber pa tveers af sek-
torer og gentages ved behov

De palliative indsatser omfatter efter behov ind-
satser over for hhv. fysiske og psykiske symp-
tomer samt sociale og eksistentielle/andelige
forhold. Endvidere indsatser til pargrende og
efterladte

Alle med livstruende sygdom tilbydes systema-
tiske samtaleforlgb om fremtidig behandling og
pleje
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NYT OM PARKINSONFORSKNING - Palliativ behandling af Parkinsons sygdom

BASAL OG SPECIALISERET PALLIATION

Basal palliation varetages af egen lage, hjemmeplejen, neurolog
og tvaerfaglige behandlere herunder sygeplejersker, fysio- og er-
goterapeuter, socialradgiver, psykolog og praest (2).

Specialiseret palliation varetages af personer i sundhedsvaese-
net, som har palliation som hovedopgave. Det er personer ansat i
palliative teams og palliative afdelinger pa sygehuse og hospice.
Specialiseret palliation er for patienter med komplekse problem-
stillinger, som ikke kan opna tilstraekkelig behandling/lindring
viaden basale palliative indsats. Derudover har det specialisere-
de niveau en opgaveiat radgive og uddanne personale pd det ba-
sale niveau, samtiat forske og udvikle den palliative indsats (3).

PALLIATIV BEHANDLING FOR PARKINSONPATIENTER, BEHOV OG MANGLER

12015 publicerede parkinsonforskere sammen med par-
kinsonpatienter og pargrende behov og mangler (needs
and gaps) vedr. palliativ behandling i et internationalt
parkinson-tidsskrift (4):

e Teamtilgangtil palliativbehandling (team bestaende
af bl.a. egen lage, neurolog, fysioterapeut, ergotera-
peut, talepaedagog, diztist, psykolog)

e Planlzgning af den sidste tid skal begynde i sygdom-
mens midterste fase

e Tidligere og bedre brug af hospice

e Neurologensrolleislutstadiet bgr defineres

e Patientkontrol over hvordan de vil dg

e Pargrendes behov

Behovet for palliativ behandling blev yderligere belyst
i en videnskabelig undersggelse i 2019. 90 parkinsonpa-
tienter blev sammenlignet med 47 patienter med frem-
skreden kraft (5). Undersggelsen viste, at behovet for
palliativ behandling var lige sa stort for parkinson som
for kreftpatienter. Det samme fremgik af en undersg-
gelse fra 2012 (1).

Ogsa i den nyere videnskabelige litteratur papeges, at
pa trods af betydelig sygdomsbelastning er der mange
omrader af Parkinsons sygdom, hvor der er et udaekket

behov for behandling (6). Ikke-motor symptomer som
smerter og depression er underbehandlet. Psykosociale
faktorer herunder stgtte til pargrende kommer sjeldent
pa tale, hvilket er beskrevet i flere videnskabelige artik-
ler(7,8,9). De feerreste patienter med Parkinsons sygdom
kommer pa hospice, og de fleste dgr pa hospital eller en
anden institution (10,11,12).

Parkinsonforeningens egen spgrgeskemaundersggelse
af senfasen fra 2021 viste, at kun fa (2,4 pct.) af undersg-
gelsens parkinsonpatienter havde haft kontakt til regio-
nale udgdende palliative teams eller serlige kommunale
palliative tilbud (4,3 pct.). Generelt var bade basale og
specialiserede palliative indsatser fravaerende for par-
kinsonpatienterisenfasen.

Link til Parkinsonforeningens spgrgeskemaundersggelse
2021: parkinson.dk/wp-content/uploads/2021/06/Rap-
port-den-sene-fase-af-Parkinsons-sygdom.pdf

I samme undersggelse beskrev parkinsonpatienterisen-
fasen og deres pargrende, at de ikke blev forstdet af egen
Izege eller af det kommunale frontpersonale. Den kom-
munale indsats manglede systematik og isaer viden og
kompetenceiforhold til Parkinsons sygdom. Som resul-
tat oplevede mange personer med parkinson, at de ikke
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NYT OM PARKINSONFORSKNING - Palliativ behandling af Parkinsons sygdom

blev mgdt med indsigt og forstdelse for deres sarlige

symptomer og udfordringer.

72 pct. havde udzkkede behov for palliativ behandling,
og kun 2,6 pct. havde kontakt med palliative behandlere
(13,14).

Lignende forhold blev afdaekket i en undersggelse fra

Tyskland publiceret i 2018. Patienter med fremskreden
Parkinsons sygdom havde svart forringet livskvalitet.

HYPPIGE INDLAGGELSER

Parkinsonforeningens undersggelse fra 2021 vi-
ste, at nasten 45 pct. af personer med parkinson i
den sene faseinden for det seneste ar havde kon-
takt til andre sygehusafdelinger end neurologisk
afdeling. Mange af de interviewede berettede om
talrige indlaeggelser som fglge af forskellige ar-
sager herunder faldulykker, urinvejsinfektioner,
vaskemangel, lungebetendelse mv.

Hyppige indlaggelser er ogsd bekraeftet i viden-
skabelige undersggelser fra andre lande. | en
populationsundersggelse fra Mayo klinikken i
USA med 89 parkinsonpatienter og 89 kontrolpa-
tienter pdviste forskerne, at parkinsonpatienter
havde flere l=gekonsultationer og flere skade-
stuebesgg end jevnaldrende af samme kgn og
alder (16). Samme undersggelse viste ogsa, at
parkinsonpatienter havde et stgrre og tidligere
behov for plejehjemsophold.

En undersggelse af mere end 180.000 parkin-
sonpatienters hospitalsindlaeggelser i England i
perioden 2009-2013 viste, at parkinsonpatienter
havde flere hospitalsindlaeggelser end patienter
uden parkinson (17). Hovedarsagen til indlazggel-
sernevar lungebetandelse (13.5 pct.), forvaerring
af motoriske symptomer (9.4 pct.), urinvejsinfekti-
oner (9.2 pct.) og hoftebrud (4.3 pct.), og

de forekom 1,5 til 2,6 gange hyppi- ..

gere blandt parkinsonpatienter ....

end blandt kontrolpersoner. ‘.:.
Parkinsonpatienter havde en ...:
nasten dobbelt sa stor risiko for

at forblive indlagt i mere end tre

maneder og en nasten 2,5 gange sa stor

risiko for at dg pa hospitalet.

Dette billede blev bekraftet sa sent som i 2024 af den
internationale forskning pa omradet (15).

EVIDENS FOR POSITIV EFFEKT AF PALLIATIV
BEHANDLING TIL PARKINSONPATIENTER

Der er tiltagende evidens for, at palliativ behandling forbed-
rer livskvalitet for parkinsonpatienter, mindsker symptom-
byrden og reducerer pargrendes byrde samt mindsker antal-
let, der dgr pd hospital som beskrevet i en oversigtsartikel fra
2025 (18,19). Patienterne udtrykte tillige gnske om at planlaeg-
ge den sidste tid med en Izege tidligt i sygdomsforlgbet (18).

I en undersg@gelse fra 2020 publicerede forskerne hvilke spe-
cifikke omrader, der blev forbedret med palliativ behandling.
104 parkinsonpatienter og 88 pargrende modtog s®dvanlig
ambulant parkinsonbehandling plus integreret palliativ be-
handling som beskrevet i Sundhedsstyrelsens anbefalinger
af det palliative forlgb pa side 4. Kontrolgruppen af samme
stgrrelsesorden modtog kun sadvanlig ambulant behand-
ling. Undersggelsen viste betydelig (signifikant) forbedring
af patienters livskvalitet efter 6 maneder og 12 maneder, og
efter 12 maneder var der reduktion af angst, traethed, kval-
me, dgsighed, dndengd, forstoppelse og apati samt bedre
velbefindende. Pargrende rapporterede betydelig (signifi-
kant) mindre stress, angst, depression og kontroltab efter
12 maneder (20).

I entilsvarende undersggelse fra 2022 med 99 patienteri hver
gruppe samt deres pargrende opndede patienterne signifi-
kant forbedring af livskvalitet samt reduktion af ikke-motor
symptomer og de pargrende nedsat byrde (18).
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NYT OM PARKINSONFORSKNING - Palliativ behandling af Parkinsons sygdom

NEUROLOGERS HOLDNING OG HENVISNING TIL PALLIATIV BEHANDLING

1 2022 blev der publiceret en artikel i MDS-journal (tids-
skrift) om neurologers holdning til palliativ behandling af
bevageforstyrrelser inkl. Parkinsons sygdom. MDS (Mo-
vement Disorder Society) er en sammenslutning af inter-
nationale neurologer specialisereti bevaegeforstyrrelser
inkl. Parkinsons sygdom. 6.442 neurologer blev kontaktet
af MDS, og 652 besvarede det udsendte spgrgeskema, de
fleste fra mellem- og hgjindkomst lande. 89 pct. arbejde-
deitvaerfaglige teams, hvilket er et samarbejde mellem
neurologer, fysioterapeuter, ergoterapeuter, psykologer
o.a.(21).

Tre fijerdedel af neurologerne stgttede henvisning til pal-
liativ behandling ved forvarring i symptombilledet (se
figur 1), en fjerdedel svarede, at henvisning var passende
pa et hvilket som helst tidspunkt efter diagnosen. Mens
to tredjedel af neurologer henviste patienterne til pallia-
tiv behandling, gjorde en tredjedel ikke. Den hyppigste
barriere var utilstraekkelig palliativ arbejdskraft, palliativ
fokus pa kraftpatienter, restriktive henvisningskriteri-
er og manglende kendskab til bevageforstyrrelser inkl.
Parkinsons sygdom blandt l=ger med palliative kompe-
tencer.

Den allersidste tid
Kognitive udfordringer
Synkeproblemer
Pargrendebyrde
Faldtilfzlde
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. Figur 1 viser, hvor mange neurologer i pct, der stgttede henvisning til palliativ behandling ved en gi-
ven forveerring af neurologisk sygdom inkl. Parkinsons sygdom (Fig. 3 fra Miyasaki JM et al. Movement

Disorders 2022 Vol. 37(1): 182-189).

Andre forskere har fremfgrt, at tilskyndelse til henvisning til palliativ behand-
ling ogsa kan veere tab af kgrekort, eller nar dagligdags aktiviteter som pa-
kldning og personlig hygiejne bliver besvarlige og kraever hjzlp fra andre.
Stgrre vaegttab, luftvejsinfektioner, lungebetandelse og andengd kan ogsa
vare udslagsgivende for palliativ indsats (22).
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NYT OM PARKINSONFORSKNING - Palliativ behandling af Parkinsons sygdom

HVORNAR SKAL PALLIATIV BEHANDLING TIL PARKINSONPATIENTER SATTES IND?

Parkinsonsygdommens svaerhedsgrad og udvikling er
meget individuel. Det er bl.a. af disse drsager ikke klart
defineret og vil vaere meget individuelt afhangig, hvor-
nar palliativ behandling skal bringes pa tale af neurolo-
gen ellerandre sundhedspersoner, og hvorndr patienten
gnsker en sadan samtale. Usikkerheden om hvornar pal-
liativ behandling bgr tages op med parkinsonpatienter
og pargrende blev belystien spgrgeskemaundersggelse
fra 2015 (23). 267 ud af 585 parkinsonpatienter besvarede
spgrgeskemaet. Ca. 50 pct. gnskede samtale om palliati-

on pa et tidligt tidspunkt i sygdomsforlgbet, 27 pct. gn-
skede tillige tidlig samtale om den allersidste tid, se ne-
denfor. Artiklens konklusion var, at neurologen javnligt
skulle tilbyde patienten samtale om palliativ behandling.

En samtale med sundhedspersonale om palliation be-
navnes Advance Care Planning forkortet ACP, pa dansk
Fremtidig Pleje og Behandling forkortet FPB, men ofte
anvendes den engelske term ACP.

SAMTALEFORLOB OG PLANLAGNING AF DEN SIDSTE TID,

ADVANCE CARE PLANNING (ACP)

Sundhedsstyrelsen anbefaler, at der systematisk anvendes

samtaler vedrgrende fremtidig pleje og behandling mellem
patient (og nogle gange pargrende) og sundhedsprofessio-
nellei kommunale sundhedstilbud, pa sygehuse ogialmen
praksis. Mulighederne for at imgdekomme patienternes
gnsker bliver stgrre, hvis disse - for mange - relativt svee-
re emner tages op tidligti det palliative forlgb. Der findes
forskellige mader/metoder at ggre dette pa. Advance Care
Planning (ACP), pa dansk Fremtidig Pleje og Behandling
(FPB), er én sddan metode, se punkt 4.3 og bilag 6 i neden-
staende link:

www.sst.dk/da/udgivelser/2017/anbefalinger-for-den-palliative-indsats

En ACP-samtale, er en samtale mellem patient, sundhedspersonale og
om muligt pargrende, hvor man tager udgangspunkt i patientens gnsker
for og tanker om den sidste tid og dgden. Formalet er falles planlag-
ning af det palliative forlgb - og indsatserne i forbindelse hermed (24). |
ACP-samtaler foretages en grundig afdaekning af personlige gnsker, der
efterfglgende dokumenteres i journalen.

Alleredei2o10blevdetietvidenskabeligt studie pavist, at ACP forbedre-
de livskvaliteten for uhelbredeligt syge ®ldre patienterideres sidste tid
og forbedrede deres tilfredshed med sundhedsvasenet. De pargrende
oplevede samtidig mindre stress, angst og depression (25).
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SPORGESKEMA TIL SUNDHEDSPERSONALE (SPICT-4ALL DK)
MED HENBLIK PA AT IDENTIFICERE PERSONER MED BEHOV FOR PALLIATIV BEHANDLING

Forskere udviklede i 2022 i Storbritannien et spgrgeske-  Link: www.spict.org.uk/spict-4all/denmark/

ma til sundhedspersonale til identificering af personer

med behov for palliativbehandling. Spgrgeskemaet dan-  Spgrgeskemaet SPICT-4ALL DK satter fokus pa de hel-
ner udgangspunkt for efterfglgende samtaler om ACP  bredsproblemer, der kan indikere behov for en palliativ
mhp. at planlagge palliativ behandling i tide. Spgrgeske-  indsats nu og/eller i fremtiden. Der spgrges bade til ge-
maet benavnes SPICT-4ALL DK (Supportive and Palliative  nerelle tegn pa darligt eller forvarret helbred og til mere
Care Indicator Tools-for all), det er oversat til dansk og  specifikke symptomer, der kendetegner forvarring af
godkendt af Videnscenter for Lindring Kgbenhavn til  neurologisk sygdom.

brugiDanmark. Det kan desuden anvendes af personer
med forvarret helbred og deres pargrende.

SPORGESKEMA TIL PATIENTER

MED HENBLIK PA AT AFKLARE PALLIATIVE BEHOV (PATIENT RAPPORTEREDE OPLYSNINGER, PRO)

Palliativ behandling indledes ved samtale med sundhedsprofes-
sionelle.

Til afklaring af relevante palliative behov anbefaler Sundheds-
styrelsen, at patienten udfylder fglgende spgrgeskema med eller
uden hjzlp fra sundhedspersonale:

Link til spgrgeskemaet: www.sundhedsaftalen.rm.dk/siteassets/
samarbejdsaftaler/palliation/bilag-til-samarbejdsaftalen-2021/
eortc-skema.pdf

Et tilsvarende spgrgeskema specifikt til parkinsonpatienter, som
har brug for en palliativ indsats, findes pa engelsk: ESAS-R:PD (pa
dansk revideret Edmontor symptom-vurdering skala for Parkin-
sons sygdom). Sundhedspersonale kan bista patienten med at
udfylde skemaet.

Link til spgrgeskemaet: www.ualberta.ca/en/department-of-me-
dicine/media-library/research-labs/movement-disorders/edmon-
ton_symptom_assessment_system_pd_10juli4_final.pdf

Spgrgeskemaet anvender en skala fra 0-10. o betyder “ingen
symptomer”, 10 betyder "varst mulige symptomer”.

I envidenskabelig undersggelse fra 2012 blev 65 parkinsonpatien-
ter testet med skalaen i sygdommens senfase. Efteridentificering
af symptomer med skalaen og efterfglgende symptombehandling
opndede parkinsonpatienterne en betydelig bedring mht. for-
stoppelse, synkebesvar, angst, smerter og dgsighed (1).

OVERSATTELSE AF ORD
| SPORGESKEMAET:

Pain: Smerter

Tiredness: Traethed
Drowsiness: Dgsighed
Nausea: Kvalme

Appetite: Appetit

Shortness of breath: Andengd
Depression: Depression
Anxiety: Angst

Best wellbeing: Velbefindende
Stiffness: Stivhed
Constipation: Forstoppelse
Swallowing difficulties: Synkebesvar

Confusion: Konfusion/forvirring
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NYT OM PARKINSONFORSKNING - Palliativ behandling af Parkinsons sygdom

HVILKE KONKRETE INDSATSER HAR PARKINSONPATIENTER OG PARGRENDE BRUG FOR | DEN SIDSTE TID?

Der er en glidende overgang og overlap mellem sadvanlig parkinsonbe-

handling og den palliative behandling.

Sundhedsstyrelsens generelle anbefalinger vedr. palliativ behandling, se

link bilag 4:

www.sst.dk/-/media/Udgivelser/2017/Anbefalinger-for-den-palliative-ind-
sats.ashx?sc_lang=da&hash=4A80D5A6B62C7B67FD5C3EA065F813CC

PALLIATIV BEHANDLING RETTET SPECIFIKT MOD PARKINSONPATIENTER

I mange videnskabelige artikler henvendt til fagperso-
ner beskrives konkrete og evidensbaserede indsatser i
den palliative behandling af parkinsonpatienter (22,26).
Nedenfor fglger udpluk fra disse artikler.

Motoriske symptomer

Langsomhed, stivhed, rysten, gang- og balanceproble-
mer. Parkinsonpatienter i avanceret behandling med
DBS (Deep Brain Stimulation) eller pumpebehandling
med levodopa har ofte gavn af at forsatte denne be-
handling livet ud. Det samme galder behandling med
levodopa-tabletter. Er der problemer med indtagelse af
levodopa pga. synkeproblemer, kan valges levodopaprae-
parater, der kan oplgses i vand og synkes. Medicin kan
ogsa indgives per sonde.

Der kan dog vaere tilfalde, hvor det giver mening i sam-
rad med neurologen at trappe ud af behandlingen. Pa-
tient og pargrende kan da i samrad med neurologen
langsomt trappe nedidosis eller helt ud af behandlingen.

Andre indsatser
Fysioterapi og ergoterapi fremmer funktionsniveau,
livskvalitet og udfgrelse af meningsfulde aktiviteter i
hverdagen - og bidrager til, at patienten erkender evt.
begraensninger.

Sygepleje aflaster patienten mht. fx personlig hygiejne
og medicinering og tilbyder rad og vejledning.

Synkeproblemer. Visse levodopapraparater kan oplgses
ivand ogindtages en halv til en hel time fgr et maltid for
atreducere synkeproblemer. Maden kan blgdggres, evt.
blendes, og patienten kan fa en mavesonde. Ergotera-
peutisk instruktion kan vere til stor hjzlp.

Taleproblemer/kommunikationsproblemer kan ofte af-
hjzlpes af talepaadagog, som ogsa kan bistd med rele-
vante hjelpemidler.

Ikke-motoriske symptomer

Udredning og behandling af ikke-motoriske symptomer
erividtomfang beskrevetividenskabelige publikationer
(22,26), og pa Parkinsonforeningens hjemmeside samt i
foreningens e-aviser. Link: parkinson.dk/viden forskning/
forskning/e-avis/

Emnerne er smerter, sgvnproblemer og kognition.

Ogsa den britiske Parkinsonforening har oplysende be-
skrivelser af ikke-motoriske-symptomer og behandling
af disse. Link: www.parkinson.org/understanding-par-
kinsons/non-movement-symptoms

Mange patienter og pargrende kan desuden drage nytte
af podcasts om ikke-motoriske symptomer. Nedennavn-
te podcasts er tilt&nkt sundhedspersonale, men patien-
ter og pargrende vil ogsa kunne hente nyttige informa-
tioner. Link: parkinson.dk/viden-forskning/fagpersoner/
parkinson-podcast/

Emnerne er smerter, sgvn, delirium, blodtryksfald, de-
pression og demens.

Ikke-farmakologiske indsatser som fysioterapi, ergotera-
pi, kontakt til palliativ/parkinson-sygeplejerske, talepze-
dagog og dizetist bliver vigtigere i takt med sygdommens
udvikling. Kommunal visitation og hjemmepleje har stor
betydning.

Nyt om PARKINSONforskning 10

nr. 16 - marts 2026


http://www.sst.dk/-/media/Udgivelser/2017/Anbefalinger-for-den-palliative-indsats.ashx?sc_lang=da&hash=4A80D5A6B62C7B67FD5C3EA065F813CC
http://www.sst.dk/-/media/Udgivelser/2017/Anbefalinger-for-den-palliative-indsats.ashx?sc_lang=da&hash=4A80D5A6B62C7B67FD5C3EA065F813CC
http://parkinson.dk/viden forskning/forskning/e-avis/
http://parkinson.dk/viden forskning/forskning/e-avis/
http://www.parkinson.org/understanding-parkinsons/non-movement-symptoms
http://www.parkinson.org/understanding-parkinsons/non-movement-symptoms
http://parkinson.dk/viden-forskning/fagpersoner/parkinson-podcast/
http://parkinson.dk/viden-forskning/fagpersoner/parkinson-podcast/

NYT OM PARKINSONFORSKNING - Palliativ behandling af Parkinsons sygdom

DEN ALLERSIDSTE TID

Ovennavnte gennemgang af den palliative indsats omhandler ikke den allersidste tid i

ugerne op til dgdens indtraeden. Den allersidste tid er imidlertid meget grundig beskrevet
af Danmarks nationale videncenter for rehabilitering og palliation, REHPA, link:

www.rehpa.dk/viden/palliation/den-sidste-tid/#/

KORT GUIDE TIL PALLIATIV BEHANDLING FOR PARKINSONPATIENTER OG PARORENDE

e Kontaktegen lege, neurolog eller kommunens palliative sygeplejerske.

e Bed om ensamtale om, hvordan du gnsker, at den sidste tid skal forlgbe, sd | sammen kan planlaegge,
hvad der er muligt.

e Gordetigodtid-gerne fgrdinsituation forringes vasentligt. Bed evt. om hjalp og statte fra pargrende
eller andre, ndr din tilstand nar et vendepunkt i sygdomsforlgbet:

Nar kognitive symptomer forvaerres

Ved tab af kgrekort

Nar dagligdags aktiviteter som pakladning og personlig hygiejne bliver besvarlige og kraever
hjzlp fraandre

Nar der opstdr gang- og balanceproblemer

Nardu far problemer med at tale og kommunikere, alvorlige synkeproblemer, vaegttab, luftvejsin-
fektioner, lungebetazndelse eller andengd

Udfyld spgrgeskema pa nedenstdende link og tag det med til din egen lz2ge/neurolog/kommune:
www.sundhedsaftalen.rm.dk/siteassets/samarbejdsaftaler/palliation/bilag-til-samarbejdsaftalen-2021/
eortc-skema.pdf

Forvent at fa en samtale om planlaegning af den sidste tid med en eller flere af flg. personer: egen lzge/
neurolog/palliativ sygeplejerske i kommunen. Er dine problemer for komplekse til at de kan Igses af oven-
nzavnte, kan du henvises til specialiseret palliativ behandling pa sygehuset eller hospice.

Accepter ikke en afvisning/afslutning. Du har krav pa palliativ behandling og stgtte.

Du kan maske ogsa fa udbytte af at lytte til flg. pa Parkinsonforeningens hjemmeside:

Online foredrag om palliation ved Michael Skytte, Holbeek kommune, link:
parkinson.dk/medier/palliation-og-parkinson/

Online foredrag om palliation modul 10i self-management programmet, link:
parkinson.dk/medier/modul-10-palliation/

Online foredrag om fremskreden parkinson, link:
parkinson.dk/medier/fremskreden-parkinson/
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